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RESUMO

BARBOSA, Jaqueline Miranda, M.Sc., Universidade Federal de Vigosa, maio de 2014.
Orientacdes sobre cuidados de criangas com paralisia cerebral para cuidadores e
profissionais da salde: um manual pratico. Orientadora: Eveline Torres Pereira.
Coorientador: Maicon Rodrigues Albuquerque.

A Paralisia Cerebral (PC) é resultado de lesdes ndo progressivas que ocorreram no
cérebro imaturo, caracterizada por comprometimentos neuromotores variados do
movimento e da postura que causam limitacfes em atividades funcionais. Diante dos
diversos fatores que comprometem o desenvolvimento neuropsicosensoriomotor e a
capacidade funcional da crianca, a familia é de fundamental importancia no processo de
reabilitacdo. A relevancia familiar pode ser comprovada por estudos na literatura que
reportam sobre a melhora funcional de pessoas com PC, quando o tratamento
fisioterapico é associado as orientacdes aos cuidadores. Assim, 0 objetivo deste estudo
foi elaborar um manual préatico de orientagGes domiciliares, ilustrativo e com linguagem
simples, para subsidiar as acdes desenvolvidas pelo cuidador diante da crianga com PC.
Para tanto, foi realizada uma revisao integrativa da literatura acerca das percepgoes,
preocupacdes, necessidades e dificuldades dos pais/cuidadores em relacdo ao
significado da paralisia cerebral e aos cuidados diarios prestados ao filho. Os resultados
encontrados na revisdo direcionaram a escolha dos temas que fundamentaram o
conteddo do manual. Este foi composto por duas partes: a primeira que aborda o
significado, tipos, causas e consequéncias da PC e a segunda que apresenta sugestoes
para facilitar a alimentacdo, vestuario, higiene, banho, somadas as orientagcdes de
posicionamento, exercicios de alongamentos e brincadeiras. O desenvolvimento de uma
relacdo de proximidade entre o profissional e a familia juntamente com as orientacdes
propostas no manual poderdo contribuir para a melhora das habilidades motora,

cognitiva e social da crianca, além de evitar a instalacdo de deformidades irreversiveis.



Vi

ABSTRACT

BARBOSA, Jaqueline Miranda, M.Sc., Universidade Federal de Vigosa, May, 2014.
Guidance on care of children with cerebral palsy to caregivers and health
professionals: a practical manual. Adviser: Eveline Torres Pereira. Co-adviser:
Maicon Rodrigues Albuquerque.

Cerebral Palsy (CP) is a result of non-progressive injuries that occurred in the immature
brain, characterized by different neuromotor impairments of movement and posture that
cause limitations in functional activities. Given the many factors that compromise the
neuropsychosensorymotor development and functional capacity of the child, the family
is essential in the rehabilitation process. The relevance of the family can be proven by
studies in the literature that report on the functional improvement of people with CP,
when physical therapy treatment is associated with instruction to caregivers. Thus, this
study aimed to develop a practical guide of home instruction, with simple language and
illustrations to support the actions developed by the caregiver in front of the child with
CP. Therefore, it was performed an integrative literature review about the perceptions,
concerns, needs and difficulties of parents/caregivers regarding the meaning of cerebral
palsy and daily care provided to the child. The results found in the review guided the
choice of topics that underlie the content of the guide. This was composed of two parts:
the first approaches the meaning, types, causes and consequences of the CP and the
second that presents suggestions to facilitate feeding, clothing, hygiene, bath, together
with the instruction for positioning, stretching exercises and games. The development of
a close relationship between the professional and the family along with the instructions
proposed in the guide may contribute to the improvement of motor, cognitive and social

skills of the child, besides avoiding the installation of irreversible deformities.
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INTRODUCAO GERAL

A Paralisia Cerebral (PC) é resultado de lesbes ndo progressivas que ocorreram
no cérebro imaturo, caracterizada por comprometimentos neuromotores variados do
movimento e da postura que causam limitacGes em atividades funcionais (Rosenbaum et
al., 2007). A prevaléncia de criancas com diagndstico de PC aumentou nas ultimas
décadas, afetando aproximadamente 2 de cada 1000 nascidos vivos em paises
desenvolvidos (Paneth, Hong e Korzeniewski, 2006). Segundo Mancini et al. (2002), a
prevaléncia € maior em paises subdesenvolvidos, atingindo cerca de 7 de cada 1000
criangas. Este aumento pode ser justificado pelos avancos e melhorias dos cuidados
perinatais, permitindo a reducdo significativa das taxas de mortalidade de neonatos com
extremo baixo peso ou prematuros.

Os disturbios neuromotores estdo presentes em todos individuos com
diagnostico de PC e podem ser acompanhados por deficiéncias cognitivas e sensoriais,
epilepsia e caréncia nutricional (Rosenbaum et al., 2007). Diante destes diversos fatores
que comprometem o desenvolvimento neuropsicosensoriomotor e a capacidade
funcional, a familia é de fundamental importancia no processo de reabilitacdo, pois é
capaz de reconhecer e elucidar as reais necessidades e anseios do individuo com PC.

Cabe ressaltar que o desempenho funcional dos individuos com PC é
influenciado ndo s6 por propriedades intrinsecas, mas também, por propriedades
extrinsecas como o ambiente em que vive, a demanda das tarefas propostas e as atitudes
do cuidador, aspectos abordados no artigo de Mancini et al. (2004). Este estudo revelou
que a auséncia de estimulacdo adequada por parte dos cuidadores pode fazer com que
individuos com grau de comprometimento motor moderado apresentem dependéncia
semelhante as criangas gravemente comprometidas em determinadas atividades de vida
diaria. Ou seja, apesar de criancas com comprometimento moderado apresentarem
habilidades funcionais para execucdo de algumas tarefas, a falta de estimulacdo por
parte do cuidador impede que estas realizem certas atividades de forma independente.

Paralelamente, estudos na literatura tém reportado sobre a melhora funcional de
pessoas com PC, quando o tratamento fisioterapico é associado as orientacGes aos
cuidadores; quanto a estimulacdo, posicionamento adequado e cuidados prestados ao
individuo, de acordo com as respectivas limitacbes (Brianeze et al., 2009; Pavéo, Silva
e Rocha, 2011; Alpino et al., 2013). Quando estas orienta¢des séo incorporadas durante
as atividades de vida diaria das criancas pela familia, o processo de tratamento se torna

mais eficaz porque aumenta a frequéncia com que 0s movimentos adequados sdo



repetidos, ndo deixando esta fungdo somente para 0 momento da terapia (Moura e Silva,
2005).

Nesse sentido, surgiu o interesse em elaborar um manual de orientagdes para 0s
cuidadores, em decorréncia da minha experiéncia profissional como fisioterapeuta ao
longo de cinco anos. Durante todo este tempo realizei atendimentos a criangas com o
diagndstico clinico de paralisia cerebral, sendo que algumas apresentavam
comprometimento neuromotor grave. Segundo os pais*, os profissionais que lhes
atenderam em momentos anteriores ndo haviam concedido qualquer tipo de orientacdo
para ser efetuada em ambiente domiciliar. Por conseguinte, algumas destas criancas ja
se encontravam com contraturas e deformidades irreversiveis instaladas, dificultando a
execucdo de tarefas dirias basicas. Estas alteragdes musculoesqueléticas poderiam ser
evitadas ou na maioria das vezes atenuadas, se os profissionais tivessem conferido aos
cuidadores informagGes acerca de como realizar o provimento de cuidados, formas de
posicionamentos adequados, uso de equipamentos ortopedicos, entre outras.

Para elucidar melhor tais questfes e identificar quais eram as informacdes e
orientagdes que os cuidadores necessitavam saber, desenvolveu-se a primeira parte
deste trabalho, que é composta por um artigo de revisao integrativa da literatura. Esta
revisdo foi realizada para investigar as principais percepcdes, preocupacoes,
necessidades e dificuldades dos pais em relacdo ao significado da paralisia cerebral e
aos cuidados diarios prestados ao filho. Os resultados apontaram para escassez de
conhecimento dos pais sobre o que é a paralisia cerebral e também para varias
dificuldades em relacéo aos cuidados diarios e posicionamentos da crianca.

Tais achados serviram para direcionar quais seriam 0s conteudos do manual
pratico, que compde a segunda parte deste trabalho. Assim, o manual foi dividido em
Parte | — “Conhecendo um pouco da paralisia cerebral”, que aborda o significado,
tipos, causas e consequéncias da PC e a Parte IlI- “Como cuidar?”, que apresenta
sugestdes para facilitar a alimentacao, vestuario, higiene, banho, somadas as orientacoes
de posicionamento, exercicios de alongamentos e brincadeiras.

A vivéncia profissional da temaética investigada permitiu refletir acerca da
importancia de complementar o processo de reabilitacdo com a disponibilizacdo de um
material ilustrativo, ao invés de conceder apenas instrucdes verbais, passiveis de
esquecimento. Este manual podera facilitar o processo de percepcédo e aprendizagem do

membro familiar em relagdo aos cuidados diarios da crianca, de modo que seja possivel

* Apesar do papel de cuidador primario as vezes ser assumido por outros membros familiares, neste
trabalho os termos pais e cuidadores foram utilizados como sinénimos.



aumentar o grau de participacdo da mesma nas atividades. A relevancia do material
ainda € reforcada pela possibilidade de consulta nos momentos de duavidas e
dificuldades, situacdo favoravel para que as orientacdes fornecidas sejam aderidas e
devidamente executadas.

Apesar do foco principal deste estudo ser oferecer orientacfes e informacgdes
sobre cuidados de criangcas com PC para os cuidadores, 0 manual produzido também
poderé ser utilizado pelos profissionais da salude em todos os niveis de atencdo, de
modo a direcionar as a¢des durante o atendimento a pessoa com PC.

OBJETIVOS

Geral

-Elaborar um manual de orientacGes para subsidiar as acdes desenvolvidas pelo

cuidador e pelos profissionais da saude diante da crianga com PC.

Especificos

-ldentificar na literatura os contetdos relevantes para a elaboracdo do manual.

-Padronizar e simplificar as informacdes transmitidas no manual.
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CAPITULO 1

ARTIGO DE REVISAO:
Cuidados diarios prestados a crianga com paralisia cerebral: uma

revisdo integrativa



RESUMO

O objetivo deste estudo foi selecionar, avaliar e interpretar criticamente publicacGes que
apresentaram a descricdo das percepcoes, preocupacgdes, necessidades e dificuldades dos
pais/cuidadores em relagdo ao significado da paralisia cerebral e aos cuidados diarios
prestados ao filho. A técnica de pesquisa utilizada foi a revisdo integrativa, incluindo-se
todos os artigos indexados nas bases de dados LILACS, SciELO, PubMed e no Portal
de Periédicos da CAPES, no periodo de janeiro de 2008 a janeiro de 2014, e busca
reversa nas referéncias dos estudos selecionados. A amostra final foi composta por 9
artigos. A percepcao dos pais sobre o0 que € a paralisia cerebral € escassa, indicando que
estes ndo sabiam relatar a respeito do diagndstico dos filhos. As preocupacdes
predominantes concentraram-se na capacidade do filho de ficar de pé/andar e na rigidez
muscular. As necessidades de mais informacgdes e planejamento futuro para os filhos
foram as mais destacadas pelos pais. As principais dificuldades apontadas durante a
prestacdo de cuidados foram relativas a alimentacdo, higiene, vestuario, locomocéo e
posicionamento. Desta forma, sugere-se o0 desenvolvimento de programas de
orientagcdes associados a distribuicdo de material educativo contendo informacGes
simples e pontuais que facilitem o provimento do cuidado pelos pais.

Palavras-chave: paralisia cerebral, pais e cuidadores



ABSTRACT

The aim of this study was to select, evaluate and interpret critically the publications that
presented the description of the perceptions, concerns, needs and difficulties of
parents/caregivers in relation to the meaning of cerebral palsy and to the daily cares
provided to the child. The research technique used was a integrative review, including
all indexed articles of LILACS, SciELO, PubMed and Journal Portal CAPES, from
January 2008 to January 2014, and reverse search in references of the selected articles.
The final sample consisted of 9 articles. The perception of the parents about what is
cerebral palsy is scarce, indicating that they did not know how to report about the
diagnosis of their children. The predominant concerns have focused on the ability of the
child to stand/ walk and muscle stiffness. The needs of more information and future
planning for their children were the most outstanding by parents. The main difficulties
identified during care provision were related to diet, hygiene, clothing, locomotion and
positioning. Therefore, it is suggested the development of guidance programs associated
with the distribution of educational material containing simple and specific information
in order to facilitate the care provision by parents.

Key-words: cerebral palsy, parents and caregivers



INTRODUCAO

A familia é a primeira unidade social vivenciada por qualquer individuo, de
modo a influenciar na sobrevivéncia, na determinacdo do comportamento e na formagéo
da personalidade do mesmo. Desta forma, a familia, enquanto estrutura social basica, é
de fundamental importéncia para a vivéncia e reabilitacdo das pessoas com paralisia
cerebral (PC)".

Como a paralisia cerebral € uma condicdo cronica caracterizada por
comprometimentos neuromotores variados que podem causar diversas limitacbes em
atividades funcionais?, a familia precisard aprender a lidar com as diferentes
necessidades do individuo com PC. Este disturbio acomete a aquisi¢cdo e o desempenho
ndo s de marcos motores basicos como rolar, sentar, engatinhar, andar, mas também de
atividades da rotina diaria, como higienizacdo, alimentacdo, vestuario, locomocao,
dentre outras®.

Diante desta nova demanda de cuidados, é possivel constatar a realizagdo de
mudancas no ambiente domiciliar e no reajustamento das funcbes de cada membro da
familia para propiciar o desenvolvimento de agdes relativas ao cuidar®. A alimentacéo,
estimulacdo, compreensdo e afeto sdo cuidados integrantes do processo de crescimento
e desenvolvimento de criancas com deficiéncia, capazes de promover uma melhor
interacdo entre o cuidador e a pessoa cuidada®. Além disso, os pais precisam assessorar
os filhos nas atividades de vida diaria com o intuito de aprimorar o desenvolvimento
funcional dos mesmos e os profissionais da saude devem conceder orientacdes aos pais,
contribuindo para que estes estejam mais capacitados durante a prestacdo de cuidados
aos filhos®®.

Uma organizacdo internacional, sem fins lucrativos, que valoriza profundamente

a parceria entre profissional da salde, paciente e familia é o Instituto de Cuidados



9
Centrado na Familia, criado em 1992 nos Estados Unidos®, que em 2010 modificou o
nome para Instituto de Cuidados Centrado na Familia e no Paciente. Esta organizacao
apresenta uma abordagem de cuidados em salde que estima parcerias entre paciente,
familia e provedores para o planejamento, prestacdo e avaliacdo dos servicos em salde,
sendo apoiada por um crescente corpo de pesquisadores e organizagdes mundiais®.

Ao verificar a necessidade de reestruturar o sistema de cuidados em salde, visto
que tal associacdo ndo estava ocorrendo na pratica, foi lancado em 2008 um relatério
intitulado “Partnering with Patients and Families to Design a Patient and Family-
Centered Health Care System - Recommendations and Promising Practices (Parceria
com Pacientes e Familia para reestruturar o Sistema de Cuidados Centrado na Familia e
no Paciente - Recomendagdes ¢ Praticas Promissoras)”. Este documento foi elaborado
com base nas deliberagcdes de um encontro ocorrido em junho de 2006, composto por
membros de diversas organizacGes de salude dos EUA, envolvendo desde gestores,
administradores e clinicos até pacientes e familiares™.

O relatério apresenta recomendacdes e orientacdes praticas visando fortalecer e
propagar a importancia da execucéo de parcerias com a familia e o paciente em todos os
niveis de atencdo a saude. Dentre 0s pressupostos centrais dos cuidados encontrados no
documento destacam-se: dignidade e respeito, compartilhamento de informacdes,
participacdo e colaboragdo™.

E importante ressaltar que o relatério expde um capitulo contendo orientacdes e
sugestdes para o desenvolvimento de avaliacbes e processos de pesquisa relacionados
com os cuidados centrado na familia e no paciente. Este contetdo tem o objetivo de
aumentar a producdo literaria sobre a tematica, além de incentivar a adocédo de praticas
baseada em evidéncias™.

Apesar do compartilhamento de informagdes estar entre 0s pontos centrais da

abordagem”?, estudos desenvolvidos nos Gltimos trés anos revelaram que os pais ainda
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recebem poucas informacgdes dos profissionais e apresentam muitas duvidas em relacdo
a PCH'?13_ Esta falta de conhecimento pode gerar uma visdo restrita e pessimista por
parte dos pais em relacdo as potencialidades da crianga, sendo responsabilidade dos
profissionais que atendem estas pessoas proverem informacgbes e orientagOes
esclarecedoras acerca das reais capacidades e limitacdes do individuo com PC*.

Paralelamente, poucos estudos na literatura buscaram avaliar o nivel de
conhecimento e as necessidades dos pais™, ja que maioria das pesquisas desenvolvidas
até o momento concentrou-se na investigacdo dos sentimentos da familia, da sobrecarga
e qualidade de vida do cuidador e de ganhos funcionais apés propostas terapéuticas®®
18.

Desta forma, o objetivo do presente estudo foi selecionar, avaliar e interpretar
criticamente publicacdes que apresentaram a descricdo das percepcoes, preocupacdes,
necessidades e dificuldades dos pais/cuidadores em relacdo ao significado da paralisia
cerebral e aos cuidados diarios prestados ao filho. A compreensdo destas questdes
podera nortear os profissionais da salde na concessdo de informagdes em linguagem
apropriada aos familiares, concretizando os principios dos cuidados centrado na familia

e no paciente, aléem de fortalecer a triade familia-paciente-terapeuta.

METODOS

A técnica de pesquisa utilizada foi a revisdo integrativa, uma ampla abordagem
referente as revisGes, que permite a inclusdo de estudos experimentais e ndo
experimentais para alcancar um entendimento completo do fenémeno investigado.
Considerada instrumento da Pratica Baseada em Evidéncias que se encontra em
desenvolvimento na &rea da salde, a revisdo integrativa proporciona a sintese de

conhecimento, fornecendo subsidios para aplicagdo dos resultados encontrados na
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pratica’®. Além da producéo significativa de informag®es sobre o assunto estudado, esta
forma de revisdo identifica as lacunas existentes na literatura e direciona o
desenvolvimento de pesquisas futuras?®. Desta forma, deve ser conduzida com rigor
metodoldgico, de modo a identificar, analisar e sintetizar resultados de estudos
independentes sobre a mesma tematica?’.

Para guiar a reviséo foi elaborada a questdo norteadora da pesquisa: Quais séo
as percepgdes, preocupacOes, necessidades e dificuldades dos pais/cuidadores em
relacdo ao significado da paralisia cerebral e aos cuidados diarios prestados ao filho?
Neste contexto, o termo percepcdo se aplica a capacidade dos pais de entender e
conceituar a paralisia cerebral, alem de expressar a condicdo de dependéncia ou
independéncia dos filhos vivenciada durante as préaticas de cuidado®®?®. As
preocupacoes se referem a determinadas funcgdes dos filhos que estdo comprometidas e
que os pais almejam melhorar®. As necessidades concentram-se nas acdes e servicos
que os familiares ndo tém acesso, mas que acham imprescindiveis para a criacdo da
crianca com PC™. As dificuldades dizem respeito as atividades de prestacdo de
cuidados consideradas penosas e complicadas para serem executadas pelos pais® .

E valido ressaltar que apesar do papel de cuidador primario as vezes ser assumido por
outros membros familiares, no presente estudo os termos pais e cuidadores foram
utilizados como sinénimos.

Apos a definicdo da tematica, foram consultados os Descritores em Ciéncias da
Salde (DeCS), sendo elencados os seguintes: paralisia cerebral/cerebral palsy,
cuidadores/caregivers e pais/parents.

A pesquisa incluiu todos os artigos indexados nas bases de dados LILACS,
SciELO, PubMed e no Portal de Periddicos da Capes, no periodo de janeiro de 2008 a

janeiro de 2014.
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Para o refinamento da revisdo, foram estabelecidos os seguintes critérios de
inclusdo: (a) artigos disponiveis nas bases de dados LILACS, SciELO, PubMed e no
Portal de Periédicos da CAPES; (b) artigos em portugués, inglés e espanhol com os
resumos disponiveis nas bases supracitadas no periodo de 1° de janeiro de 2008 a 31 de
janeiro de 2014; (c) artigos em que a amostra era constituida unicamente por
pais/cuidadores de individuos com paralisia cerebral; (d) artigos em que estivessem
explicitos no corpo do texto as percepcdes, preocupacdes, necessidades e dificuldades
dos pais/cuidadores em relacdo ao significado da paralisia cerebral e aos cuidados
diarios prestados aos filhos.

Os critérios de exclusdo estabelecidos foram: (a) artigos caracterizados como
revisdo de literatura; (b) artigos que abordassem unicamente questfes relativas ao
cuidador como: avaliacdo da qualidade de vida, sobrecarga, depressdo, ansiedade,
sentimentos de reacdo ao diagndstico, estratéegias de adaptacdo e desordens
musculoesqueléticas.

Inicialmente, a selecdo foi realizada pela leitura dos titulos e resumos,
eliminando-se os artigos que ndo reportavam de forma direta ou indireta a paralisia
cerebral, assim como estudos repetidos entre as bases de dados. Em seguida, procedeu-
se a leitura completa dos 58 estudos pré-selecionados, eliminando-se os artigos de
acordo com os critérios de inclusdo e exclusdo. Apds esta etapa foram selecionados 7
artigos e a partir da busca reversa nas referéncias bibliograficas destes, selecionaram-se

mais 2, totalizando 9 artigos incluidos na amostra final ( Figura 1).



13

.. . ( (
8 Paralisia Paralisia Cerebral Cerebral
2 Cerebral Cerebral Palsy AND Palsy AND
2 i AND Parents Caregivers
a AND Pals Cuidadores
R Capes = 72 Capes = 12 Capes = 141 Capes = 41
§" SciELO =23 SciELO =22 SciELO =33 SciELO =23
= LILACS =25 LILACS = 36 LILACS =23 LILACS =35
% PubMed =0 PubMed =0 PubMed =116 PubMed =133
©
(%2}
o
38
= E
= § Capes =6 Capes =4 Capes =11 Capes=1
@ = SciELO =3 SciELO =3 SciELO =2 SciELO =1
So LILACS=4 LILACS =2 LILACS=1 LILACS=0
’%g PubMed = 0 PubMed = 0 PubMed = 9 PubMed = 11
o
E8
w
e’/
——
< Capes =22
< SCiELO =9
= LILACS = 7
3 PubMed = 20
S o
3 3
23
&
(72}
S
S Total =58
<
e’/ .
51 artigos
e excluldc_)sl _
pelos critérios
de incluséo e
exclusao
[ 7 estudos incluidos
S
o
i
2 Busca
b
2 reversa = 2
9 estudos incluidos
. J

Figura 1: Processo de selecdo para estudos incluidos na analise
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RESULTADOS

Foram selecionados 9 artigos, dos quais 5 foram publicados em

4,8,22,23,25 15,24,26,27

portugués , todos realizados no Brasil e 4 em inglés , sendo 3 originarios
dos Estados Unidos e 1 da Inglaterra.

O Quadro 1 apresenta a descricdo de todos os artigos da revisdo, considerando as
respostas para a questdo norteadora e um breve resumo dos resultados relativos aos

objetivos desta pesquisa.
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Em relagdo as percepcdes dos cuidadores?®?, 2 artigos reportaram que muitos

desconheciam o diagndstico clinico da crianca e algumas vezes confundiam a condigdo

diagndstica com a etiologia da doenca. Outra percepcdo abordada foi em relacdo a

dependéncia dos filhos para os cuidados diarios como banho, vestuério, alimentacao e
transferéncias.

Apenas um estudo investigou a preocupacdo dos pais relacionada a paralisia

cerebral®*

, identificando 12 categorias especificas de preocupacdes: atividades da vida
didria, funcdo das mados, alimentacdo (comer/beber), mobilidade no chédo, postura
sentada, postura de pé/andar, transferéncias, rigidez, comunicacao, terapia, percepgao
visual e comportamento. A predominancia destas preocupagdes se diferenciou de
acordo com a idade e nivel de GMFCS (Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora
Grossa), entretanto a preocupacdo com a postura de pé/andar foi expressa por pais de
criancas de todos os niveis®*.

As necessidades expostas pelos pais de criangas com paralisia cerebral foram
relatadas especificamente em 1 artigo™. Estas também se diferenciaram de acordo com
o nivel de funcdo motora grossa, mas ndo com a idade. Dentre as necessidades
expressas destacaram-se: necessidades de informacéo sobre servigos atuais e futuros, de
planejamento para o futuro do filho, de ajuda na localizacdo de atividades na
comunidade e de mais tempo pessoal.

Por fim, 6 estudos reportaram sobre as dificuldades dos pais durante os diversos
cuidados com os filhos*®%%%"  As dificuldades apontadas na maioria dos estudos
foram: locomocdo/transporte, alimentacdo, higiene (destacando-se o banho),
vestir/despir e posicionamento. Segundo relatos dos pais, estes cuidados tornam-se
ainda mais dificeis de serem executados a medida que a crianca cresce, devido ao

aumento do peso corporal e da estatura. O artigo de Chiarello et al*’ objetivou elucidar

as prioridades dos pais para atividades e participacdo dos filhos, entretanto estas
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prioridades foram identificadas a partir das dificuldades na execucdo das atividades,
justificando a inclusdo da pesquisa no presente estudo. Além disso, um artigo reportou
que os pais relataram dificuldades em lidar com a espasticidade, hipotonia e crises

convulsivas®®.

DISCUSSAO

Os termos percepcdo, preocupacéo, necessidade e dificuldade, utilizados para o
direcionamento das investigacbes do presente estudo, apresentam significados
diferentes, mas que em relacdo a paralisia cerebral estdo inevitavelmente interligados.
Por exemplo, o desenvolvimento da percepcdo de dependéncia dos filhos durante o
provimento de cuidados®® pode advir das dificuldades e despreparo dos cuidadores
durante a assisténcia nas atividades diarias, atrelados as necessidades de informacéo e
suporte profissional. Da mesma forma, as preocupacGes manifestadas por pais de
criancas com paralisia cerebral antes do inicio das intervencdes terapéuticas®* podem
estar vinculadas as dificuldades e necessidades apresentadas pela familia.

A percepcdo de alguns cuidadores sobre o que é a paralisia cerebral € escassa,
indicando que estes ndo sabiam relatar sobre o diagnostico clinico dos filhos. Esta
lacuna também foi constatada no estudo de Proenca et al', influenciando negativamente
no processo de reestruturacdo da dinamica familiar e na adesdo dos pais ao tratamento.
Segundo as diretrizes do Ministério da Saude, profissionais capacitados devem explicar
para 0s pais 0 que é a paralisia cerebral, as causas, consequéncias, além de informar a
familia quanto a variabilidade dos niveis de comprometimento e amplas possibilidades
terapéuticas visando a sadde fisica, intelectual e afetiva da crianca®.

Em relacdo as preocupac6es, uma das mais reportadas pelos pais corresponde a
limitagdo de ficar de pé/andar e uma possivel justificativa para predominancia de tal

preocupacdo é o desejo dos familiares que os filhos alcancem certo nivel de
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independéncia?’. Outra preocupacdo frequente foi a rigidez muscular que ocorre em
virtude da espasticidade. Esta condigdo ocasiona alteragdes Osseas e articulares,
contraturas musculares, comprometendo principalmente a coluna e 0s membros
inferiores?®. Entre as anormalidades mais frequentes de membros inferiores encontram-
se a flexdo e aducdo de quadris, flexdo de joelhos e tornozelos equivalgo ou equinovaro,
sendo que tais alteragdes prejudicam a deambulagcdo Desta forma, o reconhecimento
precoce de padrdes compensatorios progressivos por parte dos profissionais é
imprescindivel para prevencdo da instalacdo de contraturas e deformidades
irreversiveis®®. As consequéncias de tais alteracdes serdo mais bem discutidas
posteriormente, quando forem abordadas as dificuldades dos pais.

No que diz respeito as necessidades dos familiares de pessoas com paralisia
cerebral, cabe destacar a necessidade dos pais de um planejamento futuro para os filhos.
Estudos®® *! indicam o aumento da expectativa de vida de pessoas com PC, que é
acompanhado pela progressdo das limitagcdes funcionais e surgimento ou agravamento
de condicdes associadas como isolamento, fragilidade psicoafetiva, dor, restricao
alimentar e comprometimento da fungdo respiratoria®®. Além disso, Margre et al*?
relataram que € frequente a interrupcdo dos processos de reabilitacdo para individuos
com PC na fase adulta. Diante desta situacdo, € imperioso que os profissionais de saude
continuem a disponibilizar abordagens terapéuticas adequadas ao paciente de acordo
com as demandas da idade adulta, bem como orientacdes as familias relacionadas ao
estado de nutricdo, posicionamento, participacdo do membro em atividades domiciliares
e na comunidade, entre outras. Tais acOes poderdo favorecer o bem-estar fisico,
psiquico e social da pessoa com PC.

Dentre os seis estudos selecionados nesta revisdo que reportaram sobre as
dificuldades dos pais nos cuidados diarios com os filhos, apenas um abordou esta

temética como objetivo priméario®®. Em todos os demais, estas dificuldades foram
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apuradas de forma direta ou indireta, através de questiondrios ou entrevistas que
apresentavam também itens relacionados a outros aspectos da paralisia cerebral.
Consequentemente, as discussdes sobre os cuidados mais dificeis de serem prestados
aos filhos foram superficiais em quase todos os estudos. Apenas um artigo explorou
profundamente o assunto, sintetizando ao final do texto algumas implicagdes para a
pratica clinica®’.

A maioria das dificuldades relatadas pelos pais agregou atividades basicas da
vida diaria como alimentacgdo, vestuario e higiene pessoal. Alguns autores descreveram
que estas dificuldades, assim como outras, sdo acentuadas & medida que a crianga
aumenta de peso e estatura, pois quando a crianca cresce as formas de adaptacdes
ergondmicas como cadeiras, banheiras entre outros equipamentos tornam-se menos
acessiveis®®?. J4 o estudo de Chiarello et al*’ indicou que estas dificuldades refletem
as prioridades dos pais para 0s processos de reabilitacdo, de modo que sejam
trabalhadas nas praticas terapéuticas. Para este autor, o foco dos pais em aprimorar as
atividades relativas ao auto-cuidado ocorre ndo s pelo desejo de diminuir as demandas
de cuidados diarios, mas também para que os filhos vivenciem a socializacdo, a
participacdo na comunidade e a transicdo para uma vida menos dependente. Entretanto,
0 que se observa na pratica clinica sdo tratamentos cujos objetivos foram estabelecidos
unicamente pelos terapeutas, negligenciando as aspiracdes dos familiares e do paciente,
ou seja, a tdo almejada abordagem de cuidados centrados na familia e no paciente ainda
parece estar bem distante da realidade atual, pelo menos no Brasil. Isto fica nitido
guando se analisa, por exemplo, estudos que buscaram verificar o efeito de programas
de orientacdo domiciliar a cuidadores de criangas com PC®’. Como é de se esperar 0s
resultados sdo positivos, contribuindo para uma melhora tanto nas habilidades diarias do

cuidador durante a prestagdo dos cuidados quanto na funcionalidade da pessoa com PC,



21
porém, em momento algum as opiniGes da familia e do paciente sdo consultadas para
direcionar as intervencdes.

Apesar de todos os artigos analisados relatarem sobre a importancia dos
profissionais de saude estreitarem as relagcbes com a familia para o desenvolvimento de
acoOes integrais de qualidade, o que se observa na literatura sdo apenas citacfes vazias de
contetdo. O que fazer, como fazer, quais falhas foram cometidas, quais estratégias
deram certo sdo aspectos fundamentais para direcionar o estabelecimento de parcerias
com a familia, mas que raramente sdo abordados ou descritos nas pesquisas.

Retomando a questdo das dificuldades relatadas pelos pais, 0 posicionamento foi
uma das dificuldades apontadas em virtude da pouca estabilidade postural somada ao
déficit no controle motor®. A postura inadequada da coluna e dos membros inferiores
pode ocasionar o aparecimento de escoliose e luxacdo ou subluxacdo de quadril,
deformidades frequentemente encontradas em pessoas com paralisia cerebral®®. Estas
condicdes estdo entre as principais causas de dor relatadas pelos pais de criangas com
PC, juntamente com as contraturas musculares encontradas nas outras articulagdes®. O
estudo que apurou estes dados buscou investigar a experiéncia dos pais em relacéo a
manifestacdo de dor pelos filhos e os resultados indicaram que os pais sdo 0s principais
intérpretes da dor dos filhos, o quadro algico apesar de persistente ndo é devidamente
tratado, fungdes basicas como alimentar e dormir sdo prejudicadas e informacdes acerca
de problemas comuns no quadril e na coluna ndo foram concedidas aos familiares™.
Mais uma vez a falta de informacao e orientacdo indica que a abordagem centrada na
familia ainda encontra-se ausente na pratica clinica. A presenca de escolioses,
luxacdo/subluxacdo de quadril e contraturas sdo alteracGes que poderiam ser evitadas ou
na maioria das vezes atenuadas, se os profissionais de salde realizassem os devidos
procedimentos e orientacdes a familia desde os primeiros anos de vida. Apesar dos

avangos em tecnologia assistiva, ainda nos dias atuais encontram-se criancgas,
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adolescentes e adultos com comprometimentos graves que nunca obtiveram
recomendacdo de Orteses ou outros equipamentos por parte dos profissionais que Ihes
atenderam. Esta realidade, mais frequente em cidades interioranas, pode repercutir de
forma negativa na dindmica familiar, de modo que tarefas como banho, higiene pessoal,
vestuario e transferéncias tornam-se ainda mais dificeis de serem executadas quando a
pessoa com PC apresenta alguma destas deformidades instaladas, sendo necessario em
determinados casos a atuacdo de pelo menos dois individuos para efetuarem tais
cuidados.

O estudo de Simdes et al* apontou a dificuldade dos pais em lidar com a
limitacdo do filho, assim como a falta de ajuda para prover os cuidados como situacoes
que acabam resultando em desgaste fisico e emocional significativos para o cuidador.

Para atenuar este quadro, Palisano et al**

ressaltaram a importancia de se considerar as
necessidades dos cuidadores antes da execugdo de qualquer plano de tratamento, pois
alem de beneficiar o processo de reabilitacdo da crianca, a ponderacdo destas
necessidades propicia a reducdo das demandas fisicas e a prevencdo de lesbes por
esforcos repetitivos inadequados dos cuidadores. Além disso, a otimizacdo da
assisténcia prestada aos filhos adquirida mediante a ado¢do de programas de orientacao
estabelecidos em parcerias com a familia, podera propiciar maior tempo livre aos
cuidadores para a execucdo de atividades pessoais.

Outra dificuldade reportada nos estudos analisados corresponde a locomocao ou
transporte dos filhos com PC, tarefa que se torna ainda mais desafiante com o
crescimento da crianca e concomitante exacerbacdo das alteracfes clinicas, somados a
falta de infraestrutura das cidades e do préprio ambiente domiciliar®®>. O governo
brasileiro tem apresentado propostas interessantes para integracdo da pessoa com

deficiéncia na sociedade atraves da promocgdo da acessibilidade em lugares publicos,

porém, a concretizacdo de tais propostas ainda encontra-se distante da realidade
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vivenciada pelos deficientes e familiares®. A caréncia de espacos adequados, assim
como de transporte publico acessivel prejudica ndo sé a frequéncia destas pessoas nas
escolas e nos tratamentos de salde, mas também inviabiliza a participacdo em
atividades sociais e de lazer. Constata-se que a pessoa com PC tem seu direito
fundamental & liberdade de locomocdo restringido®, o que afeta sobremaneira a
qualidade de vida de toda a familia. O que se percebe é que ainda hd muito pelo que se
lutar para que as pessoas com deficiéncia tenham assegurados direitos basicos, estando
distantes da conquista de uma vida verdadeiramente digna.

Enquanto acg0es efetivas por parte das entidades governamentais ndo acontecem,
cabe aos profissionais de salde permitir o desenvolvimento de relagdes de maior
proximidade com os familiares e pacientes, procurando avaliar e tratar todo o contexto
familiar, que envolve aspectos emocionais e sociais, além dos aspectos fisicos da
deficiéncia. Portanto, a adocéo de praticas centradas na familia e no paciente é crucial
ndo sé para um processo de reabilitacdo promissor para a pessoa com paralisia cerebral,
mas também para ampliar o nivel de conhecimento, confianga e seguranca dos pais,
tornando-os membros essenciais das equipes de salde, de forma a melhorar a qualidade

de vida de toda entidade familiar.

CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados desta revisdo apontam para a escassez de estudos sobre o
entendimento da doenca por parte dos pais, assim como sobre aspectos relacionados aos
cuidados diarios prestados ao filho com paralisia cerebral. Nota-se a necessidade de um
maior numero de pesquisas, com desenhos metodoldgicos mais precisos e especificos

para a investigacdo destas tematicas.
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A anélise dos estudos selecionados indicou que ainda existe um distanciamento
entre cuidadores e profissionais, mesmo com a abordagem de cuidados centrados na
familia encontrando-se cada vez mais valorizada e difundida tanto na literatura, quanto
na prética clinica. Observa-se que a concretizacdo desta abordagem pelos profissionais
da saude é bastante incipiente e tal fato é comprovado pela queixa frequente dos pais em
relacdo a falta de informacéo e orientacéo.

Desta forma, é imprescindivel que os processos de reabilitacdo efetuados por
diversos profissionais da satde tenham as diretrizes revistas, de modo que informac6es
completas e acuradas sejam concedidas as familias. Para tanto, sugere-se o
desenvolvimento de programas de orientacbes que considerem as necessidades do
paciente e dos familiares, associados a distribuicdo de material educativo contendo
informacOes simples e pontuais acerca de manuseios, posicionamentos adequados,
cuidados e atividades a serem executados em ambiente domiciliar. Tais medidas
poderdo contribuir para o aperfeicoamento da prestacéo de cuidados por parte dos pais,
alem de fornecer subsidios para aprimorar a participacdo da pessoa com PC nas

atividades diarias e evitar a instalacdo de deformidades irreversiveis.
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PARTE I:

CONHECENDO UM POUCO DA PARALISIA CEREBRAL

Se o médico falou que a crianc¢a apresenta como diagnostico a Paralisia
Cerebral, isto ndo quer dizer que o cérebro da crianga esta paralisado!
Este nome realmente confunde muitas pessoas, mas ¢ importante saber

que o cérebro da crianga esta funcionando, s6 que de forma diferente.

Apesar de nao demonstrar.,

eu entendo vocé e preciso
de muito amor e carinho!

1.0 QUE E PARALISIA CEREBRAL?

A Paralisia Cerebral (PC) envolve um grupo de
desordens permanentes que afetam o movimento
e a postura da crianga, causando limita¢des nas

atividades do dia-a-dia. E resultado de lesdes ndo
progressivas que ocorreram no cérebro do bebé ou da crianga em

desenvolvimento (Figura 1)'.

Figura 1: Leséo no cérebro da crianca.



Dependendo da localizagdo e gravidade da lesdo, a crianca pode apresentar

também problemas na visdo ou na audi¢do, dificuldade para falar e aprender,

deficiéncia intelectual e convulsoes'2.

2.QUAIS SAO AS CAUSAS?

As lesdes ocorrem no cérebro antes, durante ou apds o nascimento da crianga,

podendo ser resultado de diferentes problemas associados'. O quadro 1 apresenta

alguns fatores de risco que aumentam a probabilidade da crianca ter

algum dano cerebral, mas nlo significa, necessariamente, que o bebé tera

paralisia cerebral. Em alguns casos, a causa da paralisia cerebral permanece

desconhecida?.

Quadro 1: Fatores de risco para lesoes cerebrais'*

Fatores pré-natais: Fatores natais e pds-natais:

Diabetes, doencas da tiredide ou
hipertensao arterial materna

Infecgoes virais e convulsdes materna

Retardo de crescimento intra-uterino

Sangramento materno

Descolamento prematuro de placenta

Convulsoes materna

Rubeola congénita

Traumas abdominais

Parto prematuro (menos de 37 semanas
de gestagho) e baixo peso ao nascer

Asfixia (falta de oxigénio para o bebé)
Apresentacao anormal do beb€ no utero,
dificultando o parto
Infecgdes (meningite)
Ictericia grave (pele amarela do bebé)

Hemorragias (sangramento no cérebro
do bebé)

Convulsoes

Traumas cranianos



Entendeu tutdo?

Qualquer divida pergunte
ara o profissional de saiide

ue esta nos atendendo!

3.QUAIS SAO 0S TIP0S?

Os tipos de paralisia cerebral variam de
acordo com o tonus muscular apresentado
por cada crianga'. Este termo, bastante
utilizado pelos profissionais, refere-se ao

estado de contrag@o constante dos musculos,
causado por estimulos nervosos. O tonus muscular possibilita tanto a manutengao

do corpo em determinadas posturas, quanto a realizagdo de movimentos>

Toda crianga com paralisia cerebral tem uma lesdo em partes do cérebro que
controlam o tonus, portanto, nestas criancas o tonus poderd estar aumentado,
diminuido ou uma combinagdo dos dois (tonus flutuante)?. Assim, as classificagdes

utilizadas sdo paralisa cerebral espastica, discinética ou ataxica.

( ) Espastica (tonus aumentado) E o tipo mais comum atingindo de
75 a 80% das criangas com paralisia cerebral. Os movimentos serdo rigidos

2,3

e desajeitados devido a alta tensdo muscular, exigindo grande esforco da crianca .

Discinética: Presenca de posturas e movimentos atipicos, principalmente

3
quando se inicia um movimento voluntario. Dividi-se em dois tipos:

distonia e coreoatetose.




() Distonia: O tonus muscular é muito variavel, ou seja, o tonus pode
estar baixo quando a crianga encontra-se em repouso, mas aumenta quando ela
tenta realizar algum movimento 2.

() Coreoatetose: O tnus muscular é instavel, com a presenca de movi-
mentos involuntarios, sem finalidade, da face, do tronco e dos membros 2 3.

() Ataxica: Disturbio da coordenagio dos movimentos, a crianga
apresenta dificuldade para ficar de pé, andar, bem como problemas de

e . .23
equilibrio e tremor intencional .

Peca ao profissional da saide
para marcar um X no tipo de

paralisia cerebral gue eu
apresento.




4.QUAIS SAO AS CONSEQUENCIAS?

Apesar da lesdao no cérebro ndo ser progressiva, as manifestagdes clinicas e os
comprometimentos funcionais podem se alterar com o tempo, podendo haver
tanto uma melhora quanto uma piora do quadro. Isto vai depender da gravidade e
extensdo da lesdo no cérebro, assim como do grau de estimulagio recebido pela
crianca ao longo da vida! A seguir algumas agdes que poderdo contribuir para

melhora do quadro clinico da crianga.

|IIIEI'\I8I|§50 Precoce: Comecar o tratamento com os diversos profissionais
da satide (neuropediatra, terapeuta ocupacional, fonoaudiologo, fisioterapeuta,
educador fisico, nutricionista € outros) o quanto antes. A estimulagdo precoce
pode minimizar os efeitos da lesio na aprendizagem e na aquisi¢do de

habilidades durante o desenvolvimento da crianga?.

Sei gue estes atendimentos tomarao
um pouco do seu tempo, mas preciso
realiza-los para melhorar o equilibrio
dos meus misculos, minha postura e
outras capacidades importantes para
0 meu desenvolvimento!




Estiml“agﬁﬂ realizada pelos pais: Como as criangas passam a maior
parte do tempo com o cuidador primario, que na maioria das vezes ¢ a mae ou o pai*,
estes devem dar continuidade as sessdes de terapia em casa, realizando os exercicios
orientados pelo terapeuta. Além disso, sempre que possivel, deixar a crianga realizar
alguma tarefa de forma independente, sem ajuda, mesmo que isso exija um pouco
mais de tempos.

Os tratamentos e as atividades

em casa $ao complementares.
Um nao substitui o outro!

Nao preciso de superprotecao e sim
te paciéncia! Aprenda a esperar o meu

tempo para entender as informacoes
e executar as tarefas.

*Apesar do papel de cuidador primario as vezes ser assumido por outros membros
familiares, neste manual os termos pais e cuidadores foram utilizados como sindnimos.



Parceria entre profissionais e pais: Quando existe troca de informa-
¢des e maior proximidade entre os pais € os profissionais que atendem a crianca,
o processo de reabilitacdo se torna mais prazeroso e satisfatorio. Desta forma,
a participagao dos pais tanto no planejamento quanto na execugao das atividades

. y e 6
propostas ¢ essencial para a eficacia do tratamento .

10SICIONG R 0 (Ue uesnemrtd




PARTE II:
CONO CUIDAR?

Os cuidados prestados a uma crianga com paralisia cerebral sdo mais
complicados de serem efetuados em virtude dos problemas clinicos,
alteracdes de movimentos e posturasz. Desta forma, serao apresentadas
a seguir algumas orientagdes e informagdes para diminuir as dificuldades
durante a prestacdo de cuidados didrios, além de ajudar a avaliar

as necessidades da crianca.

E valido destacar que as sugestdes que serdo apresentadas neste manual
ndo se aplicam a todos as criangas com paralisia cerebral, portanto, os pro-
fissionais que acompanham a crianga devem selecionar e explicar aos pais

quais exemplos sdo adequados ao filho com paralisa cerebral.

1.ALIMENTAGAO

Em criangas com paralisia cerebral, algumas fun¢des como a sucgao, a
mastigacao e a degluticdo podem estar alteradas. Dentre os problemas que
podem complicar a alimentagdo destas criangas encontram-se a falta de
controle da mandibula (parte inferior da boca), da lingua e dos lébios7.
Além disso, para conseguir alimentar-se de forma independente € necessario
que a crianga apresente bom controle de cabeca e de tronco, somados a

. ~ ~ . 8
capacidade de preenséo e coordenagio dos membros superiores (bragos) .

O fonoaudidlogo ¢ o profissional que pode amenizar os problemas com a
alimenta¢do, ajudando a criangca a desenvolver os movimentos da boca,
lingua e dos labios, que sdo essenciais nao s6 para uma boa alimentacao,

78
mas também para a aquisi¢ao da fala.




Eu posso aprender a mastigar!
0 fonoaudidlogo nos ensinara o
gue deve ser feito para nao
provocar a tosse ou engasgo

durante minha alimentaﬁo.

Os problemas com a alimentagao também podem dificultar o ganho de

peso, sendo o nutricionista o profissional responsavel por acompanhar
. . . 2’8
o estado nutricional da crianca .

Preciso de uma alimentaﬁo
adeguada para crescer e ganhar

peso. 0 nutricionista podera nos
ajudar indicando guais os alimentos
devem ser consumidos por mim

durante as refeicoes.




O posicionamento adequado, de forma que a crianga esteja relaxada, ¢
fundamental para execucao da alimentagdo. Além disso, o alimento deve
ser apresentado na dire¢ao da boca da crianga. Caso a colher seja apresen-
tada por cima, a crianga pode “empurrar” a cabega pra tras e nao engolir o

alimento ou até se engasgar (Figura 2).

Figura 2:

Errado! Crianca sendo alimentada em padrao extensor (cabeca e troncos jogados
para tras). Esta posicao pode gerar engasgo, tosse e sufocacao.

Algumas posi¢des adequadas para alimentar a crianga pequena sao

apresentadas a seguir (Figuras 3 e 4)8.

Figura 3:

Crianca posicionada “meio-sentada” no colo para alimentacao. Observar o banco
situado emhaixo de um pé do cuidador gue ocasiona a ﬂl!\lilljﬁﬂ e uma das pernas,
impedindo que a crianca escorregue.




Figura 4:

Crianca posicionata sentada de frente para a mae para alimentagéo. Observar o apoio
a uma almofada que repousa no bordo da mesa. Posicionar a mao aberta com pressao
na parte inferior do peito da crianca, contribuindo para engolir o alimento e para o
controle do tronco.

Se a crianga ja desenvolveu o controle de cabega e tronco, deve ser

2,8
alimentada sentada na cadeira (Figura 5) .

Figura 5:

Crianca sentada em uma cadeira para alimentagao. Observar se a cabega e o tronco
estdo ligeiramente para frente, as pernas levemente afastadas e os pés apoiados no
chao. A mao que nao esta sendo usada pode ser colocada em torno do prato ou apoiada
sobre a mesa.




Alguns materiais adaptados podem ser utilizados para facilitar a

alimentacio da crian¢a (Figuras 6,7,8,9).2’8

Figura 6:

Colher achatada e arredonda. 0 cabo
deve ser mais grosso para facilitar a
preensao manual.

Figura 8:

Prato fundo com horda alta vertical.
A horda facilita apanhar o alimento na
colher.

Figura 7:

Copo plastico com abertura em um dos
lados para o nariz. Observar que a
abertura possibilita a inclinagao do copo
ate as ultimas gotas.

Figura 9:

Tapete ou esteira antiderrapante.
Posicionar embaixo do prato,
evitando que este deslize.




Dicas Importantes:

» Lavar as maos antes ¢ apds as refeigoes.

» Escovar os dentes ap0s as refei¢des.

» As refeigdes devem ser realizadas em local tranquilo, sem televisdo ou

outros ruidos que possam desviar a atengdo da crianga.

= A crianga pode e deve fazer as refeicdes juntamente com os outros
membros da familia. Caso ela precise de ajuda, pode ser alimentada
antes ou depois dos demais familiares. O importante € permitir que a

crianga vivencie estes momentos de socializacdo e comunicagao.

» Nomear os alimentos, identificar as cores, fazer a crianga sentir o
aroma da comida sdo formas prazerosas e benéficas de estimulag@o

para a mesma.

» E necessario ter paciéncia e evitar momentos de irritacdo, caso a
crianga se suje com a comida ou demore mais tempo para se

alimentar.

2.VESTIR/DESPIR

A tarefa de vestir e despir uma crianga com paralisa cerebral pode se
tornar um pouco complicada, dependendo das alteragdes motoras de cada
crianga. Por exemplo, ela pode apresentar resisténcia a certos movimentos,
como afastar as pernas para vestir a calga ou estender os bragos para vestir

a manga da blusa .

Mais uma vez, o posicionamento apropriado ¢ essencial para facilitar
os atos de vestir e despirz, sendo as posi¢des deitado de barriga para
baixo, deitado de lado e sentado as mais favoraveis para a execugao dessas
tarefas (Figuras 10,11,12,13,14).



Em caso da crianca ser muita rigida, pode ser mais facil separar as
pernas e trocar a fralda da crianca na postura deitado de lado. A melhor
posicdo sera a que a crianga se sentir mais confortavel, o que pode ser

identificado pela expressdo facial da mesma.

Figura 10:

Crianca deitada de barriga para baixo para ser vestida. Esta posicao é indicada
principalmente para criancas com forte padrao extensor (cabeca e tronco jogados
para tras), pois favorece a flexao da cabeca e do tronco.

Figura 11:

Crianca deitada de lado para ser vestida. Nesta posicao ¢ mais simples trazer a cabega
e 0s ombros para frente, ficando mais facil estender o cotovelo, permitindo a vestimenta
de blusas com manga realizando menos esforco. Da mesma forma, as pernas e 0s pés
se dobram mais facilmente, simplificando os atos de vestir a caiga e calcar as meias
e sapatos.




Figura 12:

Crianca sentada para ser vestida. Nesta posigao é mais facil vestir a crianga se ela
estiver sentada de costas para quem esta vestindo-a, pois é possivel manter o tronco
para frente, os quadris flexionados e as pernas afastadas.

Figura 13:

Crianca maior sentada em um banco para se vestin Ela pode se vestir tamhém sentada
no chao e so deve receber ajuda se necessario.




Figura 14:

g
S

Crianga vestindo uma biusa manga longa. Deve-se “juntar” a manga da biusa e passa-a
pelas maos da crianga, tepois “esticar” a manga ao longo do braco estendido. Da mesma
forma se faz com a calga.

Quando a crianga é gravemente incapacitada e esta crescendo, se tornando
mais pesada para o manuseio, a posi¢ao deitada de costas pode ser o tinico
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modo possivel de vesti-la e despi-la (Figura 15) .

Figura 15:

Crianca deitada de costas para ser vestida. Um travesseiro alto e duro deve ser posicionado
embaixo a cabeca, deixando os ombros ligeiramente elevados. Nesta posicdo sera mais
facil trazer os bragos para frente e dobrar os quadris e os joelhos.




Tipos de roupas que podem facilitar o vestir/despir™’:

= Roupas ligeiramente maiores do que o tamanho exato da crianga.

» Tecidos de malha que proporcionem alguma flexibilidade.

» Calgas com elastico na cintura.

» Casacos com aberturas anteriores, de preferéncia com ziperes ao

invés de botdes.

= Calcados simples de calgar e retirar, sendo que os com velcro sao

mais faceis do que os calgados com cadargo.

» Evitar roupas de tecido deslizante como nylon, pois a crianga

podera deslizar-se do assento em que se encontra.

« Evitar roupas “emboladas”, pois o atrito direto com a pele pode

causar irritagao.

Preciso usar calcatos desde pequeno,
pois sera mais facil para eu apoiar

0s pés no chao e me equilibrar tanto
sentada quanto de peé.




Dicas Importantes:

= A crian¢a deve compreender que esta sendo vestida ou despida, sendo
importante que ela receba uma explicagdo do que esta sendo realizado
a0 mesmo tempo em que visualiza o ato de vestir/despir. Tais a¢des
despertardo o interesse da crianca, estimulando-a a ajudar de acordo

com as habilidades que possui.

= Os pais devem nomear as partes do corpo que estdo sendo vestidas, os
lados direito/esquerdo e as cores das roupas, pois sao fornms de ampliar

o conhecimento da crianga.

» E provavel que a crianga aprenda a despir-se antes do que se vestir, pois

tirar a roupa ¢ uma tarefa mais facil.

» Quando a crianga comegar a vestir-se ou despir-se de forma independente,
deve ser observado o quanto ela pode fazer sozinha e em quais pontos ela
precisara de ajuda. Os pais devem aguardar com paciéncia a execugdo da

tarefa pela crianca.

» Algumas vezes ¢ importante permitir que a prdpria crianga escolha o que

quer vestir.

3.TREINAMENTO DA HIGIENE

A crianga com paralisia cerebral, como qualquer outra, podera apresentar
alguns sinais de que ja ¢ capaz de usar o banheiro, como permanecer seca
por varias horas ou indicar aos pais que a fralda esta imida ou sujaz. Mesmo
que ela ndo apresente tais manifestacdes, ¢ importante que os familiares
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incentivem a crianga a abandonar a fralda e a utilizar o vaso sanitario .



Nao quero usar fralda a vida toda!
Se alguém me ensinar a usar o vaso
sanitario, depois de um tempo de

treinamento eu poderei abandonar
a fralda e realizar minhas necessitdatdes

no hanheiro.

Uma forma de comegar o treinamento de higiene da crianga € coloca-la em
intervalos de tempo regulares no vaso sanitario ou no “troninho” (Figura 16),
explicando-a o que ela deve fazer . A crianga deve estar relaxada ao sentar,
em uma posi¢do que favoreca a pressao abdominal para o esvaziamento da
bexiga ou do intestino, por exemplo, com o tronco ligeiramente a frente, quadris
¢ joelhos flexionados e pés apoiados no chao (Figuras 17, 18, 19). Se a crianga
ja estd maior pode ser utilizada uma cadeira de madeira (Figura 20) ou um

redutor de assento para vaso sanitario (Figura 21).



Figura 16: Figura 17:

Crianca pequena sentada no troninho
sobre as pernas da mae. Esta posicao
permite que a crianca fique mais
calma e o cuidador pode segura-la,
passando-lhe confianga.

Troninho. Base firme, apoio para as
costas, e suporte para segurar ao
lado ou a frente,ajudando a crianca
a superar o medo de cair.

Figura 18: Figura 19:

Crianca sentada no troninho dentro de
uma caixa de madeira. Observar a barra

para a crianca agarrar, proporcionando-a Crianca sentada no troninho posicionado
sensacao de seguranca. dentro de um banco virado.




Figura 20: Figura 21:

Vaso sanitario com redutor de assento.

Pode ser utilizado por criancas maiores
Cadeira de madeira com o urinol. e se necessario, colocar uma barra de
Geralmente ¢ utilizada para criancas apoio ao lado para fue a crianga possa
com comprometimentos mais graves. segurar.

Dicas Importantes:

» Um problema comum em criangas com paralisia cerebral que pode
complicar o uso do banheiro ¢ a constipagdo (“intestino preso”). O
nutricionista e o pediatra poderao orientar a melhor forma de evitar ou
amenizar este problema.

» O processo de treinamento dos habitos de higiene varia muito de uma
crianga para outra. Por se tratar de um processo de aprendizagem lento,
requer tempo e paciéncia por parte dos pais.

» Os pais precisam ficar atentos aos gestos ou palavras da crianca que
indique a necessidade de usar o vaso sanitario.

» Os pais devem elogiar a crianga quando ela se lembrar de usar o
“troninho” ou o vaso sanitario.




4.BANHO

A hora do banho deve ser um momento prazeroso para a crianga e pode
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ser utilizada para a realizagdo de outras atividades, além do lavar, sendo
interessante estimula-la a repetir os movimentos que executa durante o dia

quando esta tomando banho.

A é4gua ¢ um ambiente diferente que permite a crianca experimentar
novas sensagdes e para que o banho seja bem sucedido ¢ essencial que a
crianca esteja bem posicionada dentro da banheira, de forma que se sinta

segura e protegida (Figura 22)8.

Figura 22:

Crianca pequena tomando banho em uma hanheira. A banheira deve apresentar leve
inclinacao para apoiar as costas ta crianga, além de ser recomendado colocar algum
material antiderrapante, toalha ou espuma dentro da banheira, cobrindo a superficie
interna para a crianga ndo escorregar.




As dificuldades para o banho podem se agravar a medida que a crianga
cresce, tornando-se maior e mais pesada. Neste caso, sera necessario utilizar
uma cadeira para o banho. Se o cuidador tiver acesso a um chuveirinho
auxiliar, ¢ indicada a realizagdo da tarefa sentado em um banco para

amenizar a sobrecarga na coluna (Figura 23).

Figura 23:

Crianca maior sentada em uma cadeira para o banho. 0 cuidador deve permanecer sentato
em um banco, utilizando o chuveirinho para o banho.




Dicas Importantes:

» Estimular a crianga a se despir independentemente.

= Conversar e brincar com a crian¢a na hora do banho estimulando-a a

bater palmas, fazer espuma, encher e despejar copos de agua.

» Utilizar brinquedos ou outros objetos flutuantes.

= Ensinar o nome das partes do corpo.

» Proporcionar diferentes sensac¢des a crianga, utilizando esponjas asperas e

macias, toalhas grossas e felpudas.

9.POSICIONAMENTOS

Apesar da lesdo no cérebro ndo ser progressiva, o tonus muscular alterado
e a falta de estimulagdo adequada podem causar complica¢des que aparentam
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ser uma piora da condi¢ao clinica da crianga .

Antes de apresentar os posicionamentos mais adequados para estas
criangas ¢ importante conhecer os problemas ortopédicos causados pelo

alto tonus muscular e permanéncia em posturas inapropriadas.

9.1.Prohlemas Ortopédicos

As complicagdes ortopédicas mais comuns que estas criangas desenvolvem

ao longo da vida sdo descritas a seguir:

Escoliose: Curvatura anormal da coluna vertebral que resulta também
em ombros e quadris desalinhados (Figura 24). Pode ser ocasionada por
uma tensao desigual dos musculos ao longo da colunaz’g, assim como pela
permanéncia em posturas inapropriadas, como por exemplo, se a crianga

fica inclinada para um dos lados quando esta na cadeira, deitada ou de pé.



Figura 24:

Crianga com escoliose apresentando inclinago to corpo para o lado esquerdo.

A progressao da escoliose € maior durante o periodo de crescimento da
crianga, pode causar dor e afeta ndo sé a postura, mas também o equilibrio
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para sentar, a capacidade de caminhar e as fung¢des cardiacas e pulmonares .

A escoliose pode ser evitada ou amenizada através de programas de
exercicios e orientagdes de posicionamentos adequados. O uso de coletes
(Figura 25) e assentos anatémicos modelados podem ser indicados em
alguns casos para melhora da postura e sustentagdo da coluna .

Criangas que apresentam curvaturas significativas da coluna podem
necessitar de intervengao cirurgica, portanto, deve-se realizar uma consulta

médica para maiores esclarecimentos.

Figura 25:

)

Colete para evitar a progressao ta escoliose.




Deslocamento ou quagﬁn o quadril: 0 femur, osso da
parte superior da perna, perde total contato com articulagdo da pelve
(“bacia”),encontrando-se fora da articulagio (Figura 26). Se a perda de
contato ¢ apenas parcial, chama-se de subluxagéoz. Pode ser causada pela
tensao desigual dos musculos do quadril e por posturas inapropriadas, como
a permanéncia de uma ou ambas as pernas da crianga além da linha média

do corpo e o sentar em W (Figura 27 a,b).

Figura 26:

(a) Pernas cruzadas, (b) Sentada em W.

Errado! Crianca em posturas inapropriadas que podem causar a luxacao de quadril.




A adogdo de posturas apropriadas, mantendo as pernas da crianga sempre
separadas e alinhadas ¢ essencial para evitar a luxa¢do ou subluxagdo
de quadril.

Em alguns casos pode ser necessaria a realiza¢do de procedimentos
cirurgicos, sendo indicado consultar o médico responsavel para maiores

esclarecimentos.

Contraturas: Encurtamento dos masculos, tenddes e outros tecidos
molesz, resultando em uma resisténcia fixa ao alongamento. Ocorre
devido a alteragdo do tonus muscular que estd aumentado, podendo
limitar os movimentos, a postura ¢ 0 modo de caminhar .

Em virtude das contraturas, ¢ comum encontrar criangas com
paralisia cerebral que desenvolvem deformidades em flexao de quadris,
joelhos ¢ tornozelos (“pés caidos™), afetando o equilibrio, a capacidade
de sentar e de andar . J4 as contraturas de membros superiores ocasionam
frequentemente deformidades em flexdo de cotovelos, punhos e dedos
das maos, prejudicando a capacidade da criangca de agarrar, segurar e

manipular obj etos (Figura 28).

Figura 28:

Crianca com contraturas dos miisculos de membros superiores e inferiores.




5.2.0rteses

Todas as condigdes relatadas anteriormente (escoliose, luxagio de quadril
e contraturas) podem gerar quadro grave de dor ¢ limitagdo das capacidades
funcionais da criang:az’g. Estas complicagdes podem ser evitadas ou
amenizadas com a realizagdo de exercicios, orientagdes de posicionamento

adequado e utilizagdo de equipamentos ortopédicos.

Dentre a variedade de aparelhos ortopédicos € valido destacar as orteses.
Estas sao dispositivos de uso externo que visam melhorar a capacidade
funcional, proporcionar maior estabilidade postural e prevenir ou retardar
a evolucdo de contraturas . Existem vérios tipos de Orteses, sendo
apresentados a seguir a Ortese mais utilizada em membros inferiores

(Figuras 29) e um tipo de ortese para membros superiores (Figura 30).

Figura 29:

Ortese Tornozelo-Pé Fixa: Indicada para proporcionar melhor apoio do pé nas posturas
sentatlo, de pé e durante a marcha, gerando maior estahilidade.




Figura 30:

Ortese de posicionamento: Indicada para prevenir movimentos indesejados e estabilizar
o membro em uma posigao.

Dicas Importantes:

= A ortese pode ser prescrita por médicos, fisioterapeutas e terapeutas
ocupacionais.

» E de uso individual, ndo sendo possivel a crianga aproveitar a ortese de
outra.

» Os pais devem insistir para a crianga usar a ortese, mesmo que ela
ndo queira. A utilizacdo da ortese é essencial na prevencgdo de
contraturas e deformidades, condi¢des que podem provocam dor na
crianga futuramente.

» O profissional da satde devera orientar sobre a forma de colocar e
retirar a ortese e sobre o tempo diario de utilizagdo.

» Os pais devem sempre verificar a presenga de marcas vermelhas
na pele da crianga que esta utilizando a ortese e informar ao
profissional responsavel.




Pergunte ao profissional que
nos atende qual e o tipo de
ortese indicado pra mim!

9.3.Carregar

O ato de carregar proporciona a crianga mobilidade, além de criar lagos
afetivos com os pais. A pessoa que estd carregando a crianga deve fornecer
sustentag@o e controle adequados, de modo que o corpo permanega alinhado
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corretamente para evitar problemas ortopédicos .
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A melhor maneira de carregar a crianga vai depender do tonus muscular
e da capacidade de observagao dos pais em relagao a expressao de tranquilidade

e conforto da crianga em determinada posigao.

Enquanto a crianga ainda ¢ muita pequena, até os seis meses, nao ha
problema algum carrega-la completamente apoiada (Figura 31), mas apds
esta idade, este tipo de carregar ja nao é mais adequado. Este posicionamento
nao permite a crianga visualizar o ambiente, além de nao exigir que ela
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exercite os musculos para controle da postura .



Figura 31:

Errado! criam;a completamente apoiada pelo cuidador.

O fisioterapeuta ¢ o profissional indicado para ensinar aos pais a melhor
maneira de carregar os filhos . Algumas formas apropriadas para segurar
a crianga com paralisia cerebral sdo apresentadas a seguir (Figuras 32, 33, 34),
sendo uma dica importante para carregar uma crianga com forte padrdo
extensor (cabega e tronco jogados para tras) senta-la antes, flexionando as
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pernas, para depois levanta-la .

Figura 32:

Crianga posicionada sentada antes de ser carregada. As maos do cuidador seguram a
crianga pelas axilas, trazento os bracos e o tronco para frente. 0 antebrago do cuidador
ajuda a manter os joelhos afastados.




Figura 33:

(a) Colocar os hracos da crianca sohre os omhros do cuidador, enquanto as pernas
permanecem afastadas, encaixadas na cintura do cuidador.

(b) A medida que a crianca aprende a equilibrar-se, o cuidador reduz o apoio gradualmente.

Crianca carregada de frente para o cuidador @




Figura 34:

Crianga carregada de costas para o cuidador. Uma das méos do cuidador ¢ posicionada
sobre a parte anterior do tronco da crianca e a outra sustenta a pelve, separanto as
pernas.

Se a crianga ja esta um pouco maior e apresenta o tonus muito alto, pode
ser dificil conseguir sentd-la antes de levantd-la. Nestes casos, deve-se
tentar rolar a crianga para o lado que for mais facil e flexionar a cabega,
tronco e quadris (Figura 35) e ao levanta-la para carregar, o cuidador deve
manter o brago da crianga sobre os ombros (Figura 36). O cuidador deve

atentar-se para ndo deixar os bragos da crianga “presos” (Figura 37).

Figura 35:

Crianga com forte padrao extensor posicionada de lado para ser carregada. 0 cuidador
deve trazer a cabega e o tronco da crianga para frente, fiexionar os quadris, facilitando
0 ato de levanta-la.







Existem outras formas de carregar a crianga com paralisia cerebral,
indicadas principalmente se ela apresenta um padrao flexor; com a cabeca,

o tronco e os bragos a frente, além da coluna arredondada (Figuras 38 ¢ 39).

Figura 38:

Crianca carregata de costas para o cuidador. As maos o cuidador sao utilizadas também
para estender os hracos e separar as pernas.

Figura 39:

Crianca carregada de harriga para baixo. Esta posicao é mais ativa, pois estimula a
extensao tle cabeca e tronco da crianga, além de possibilitar a utilizacao das méaos.




Dicas Importantes:

» Os pais devem apresentar maior cuidado quando carregar criangas
que n3o conseguem sustentar a cabeca.

= O posicionamento utilizado para carregar a crianca pequena pode
nao funcionar para carregar a crianga maior. Os pais ndo devem
desanimar e sempre pedir orientagao ao profissional responsavel.

» Nao ¢é saudavel para os pais, nem para a crianga, manté-la a
maior parte do tempo no colo, pois isto pode gerar problemas
musculoesqueléticos nos pais, a0 mesmo tempo em que priva
a crianca de se movimentar independentemente.

» A crianga precisa permanecer sozinha por um tempo para entreter
consigo prépria, além de aprender a interagir com sons e imagens
ao seu redor.

9.4.Posigoes

A crianga com paralisia cerebral muitas vezes ndo consegue posicionar o
corpo adequadamente, portanto os pais sao os responsaveis por posiciona-la
de forma apropriada, a fim de evitar os problemas ortopédicos apresentados
anteriormente . Além disso, o posicionamento correto € importante para

estimular e facilitar os movimentos da crianca.

Deciihito dorsal ou Deitado de costas: A crianca deitada de costas
encontra-se em uma boa posi¢do para manipular e explorar objetos, juntar as
maos na linha média do corpo e explorar o ambiente. O correto alinhamento do
corpo ¢ importante para eficiéncia dos movimentos e para ajudar a reduzir o
tonus musculalr2 (Figura 40). Como a crianga com paralisa cerebral tende a se
inclinar para um dos lados ou flexionar algumas partes do corpo, os pais devem

estar sempre atentos para corrigir as mudangas de posicao.



Figura 40:

Crianga deitada de costas de forma correta. 0 cuidador pode colocar um travesseiro
embaixo da cabega da crianga e um rolo embaixo dos joelhos. 0 rolo pode ser feito
enrolando um cobertor Observar se a cabega, tronco e pernas da crianga estao alinhados.

A calga de posicionamento ¢ um material adaptado para posicionar de
forma adequada a crianca. Esta pode ser facilmente confeccionada enchendo
uma calca jeans com retalhos de panos, sendo tutil para posicionar crianca
ndo so6 de costas (Figura 41), mas também deitada de barriga para baixo e

sentada.

Figura 41:

Crianca deitada na calga de posicionamento.




O uso de uma rede ¢ indicado para o posicionamento de algumas criangas
pequenas que ficam muito rigidas quando deitada de costas, jogando cabega,
ombros e tronco para tras. O corpo da crianga se acomoda na rede e os bragos
sdo trazidos a frente para brincar. A rede pode ser pendurada dentro do ber¢o

(Figura 42) ou em qualquer outro ambiente da casa.

Figura 42:

Crianca deitada em uma rede pendurada dentro do bergo.

Deciibito ventral ou Deitado de barriga para baixo: Apos a crianca
desenvolver o controle de cabega, os pais devem frequentemente posiciona-la
de barriga para baixo. Esta posi¢do ¢ importante para fortalecer os musculos
das costas e também propicia um melhor posicionamento dos quadris ¢ das
pernas, diminuindo a tendéncia das pernas se cruzarem . Além disso,
dependendo da capacidade da crianca, ¢ a partir desta posi¢do que ela comega

a arrastar e posteriormente, a engatinhar.

Se a crianga apresentar dificuldades para permanecer nesta posi¢do, deve
ser colocado um rolo de posicionamento, toalha ou cobertor enrolado embaixo
das axilas e parte superior do tronco (Figura 43), deixando os bragos estendidos
para que ela alcance objetos. Outra forma de posicionar a crianga de barriga

para baixo ¢ utilizando uma cunha (Figura 44).



Figura 43:

Crianga deitada de harriga para baixo de forma correta, utilizando o rolo de posicionamento.

Figura 44:

Crianca deitada de barriga para baixo de forma correta, utilizando a cunha.

Decuibito lateral ou Deitado de lado: A crianga também pode ser
posicionada deitada de lado, possibilitando a visualizagdo do ambiente e o
desenvolvimento de habilidades manuais, além de contribuir para que o corpo
permaneca mais alinhado. Para tanto, deve ser colocado um travesseiro
embaixo da cabega, rolos de posicionamento separando as pernas, € se

necessario rolos para apoiar as costas (Figura 45).



Figura 45:

Crianca deitada de lado de forma correta.

sentado: Quando a crianga apresentar controle de cabega e iniciar o
controle de tronco, os pais devem estimula-la a permanecer sentada. Esta
posi¢do permite maior acesso visual ao ambiente, melhora a exploragdo
de objetos e propicia o desenvolvimento de habilidades de auto-cuidado,
como alimentagao, vestuario, entre outros .

Inicialmente a crianga pode apresentar dificuldade para sentar, sendo
necessario algum apoio para as costas que também evite que ela caia para

os lados (Figura 46-a,b,c).

Figura 46:

(a) Calga de posicionamento, (b) Canto do sofa, (c) Canto da parede

Crianca sentada com apoio de forma correta. @



Posteriormente, quando a crianga desenvolver um melhor controle de
tronco nesta postura, ¢ importante que ela se sente em um banco sem encosto
para treinar o equilibrio e a manutengdo da coluna alinhada, fortalecendo
os musculos das costas (Figura 47). Outras formas adequadas para a
crianca sentar-se no chdo sdo com as pernas cruzadas ou esticadas
(Figura 48-a e b).

Figura 47:

Crianca sentada em um hanco sem encosto de forma correta.

Figura 48:

(a) Pernas cruzadas, (b) Pernas esticadas.

Crianca sentada no chao sem apoio de forma correta. @




A postura em “W” nao ¢ indicada para a crianga se sentar, pois os quadris
permanecem em posi¢do incorreta, que pode causar uma luxagio ou subluxagao
a longo prazo. Além disso, esta forma de sentar limita as rotagdes de tronco

¢ as transferéncias de peso laterais ( rever a Figura 27-b).

Algumas criancas precisardo utilizar cadeira de posicionamento ou cadeira
de rodas adaptadas para compensar a falta de estabilidade postural. Os pais devem
ficar atentos quanto ao posicionamento na cadeira, de modo que a parte inferior
da coluna esteja em contato com o encosto, os quadris e joelhos alinhados

€ 0s pés totalmente apoiados (Figuras 49 e 50).

Figura 49: Figura 50:

Cadeira de posicionamento de madeira. Cadeira de rodas adaptada.

Postura ortostatica ou De pé: Algumas criangas com paralisia cercbral
apresentardo as habilidades necessarias para ficar de pé, o que ¢ muito importante
para o desenvolvimento do sistema musculoesquelético e de outras fungdes do
corpo.

A postura de pé permite a descarga de peso nos membros inferiores,
contribuindo para a diminui¢ao do tonus muscular e para o desenvolvimento
0sseo0. O osso do quadril (fémur), por exemplo, se encaixa adequadamente

na pelve (“bacia”) a medida que a crianga é capaz de ficar de pé.



Existem diversos equipamentos que auxiliam na aquisi¢ao da postura de
pé como orteses, muletas, extensores de membros inferiores, entre outros
(Figura 51). Os pais devem consultar o profissional responsavel para saber
sobre as possibilidades de a crianga adquirir esta postura.

Figura 51:

Crianca de pé com auxilio da ortese tornozelo-pé fixa e hengalas candadenses.

Dicas Importantes:

= A crian¢a ndo deve permanecer por longos periodos em uma unica
posicdo, sendo necessario que os pais modifiquem o posicionamento
da crianga em intervalos de tempo de 30 a 40 minutos.

» Quando a crianga permanece por muito tempo em uma posi¢ao, seja
deitada ou sentada, ela apresenta maior chance de desenvolver
problemas ortopédicos.

» E sempre bom ter um adulto supervisionando a crianga, independente
da posicao que ela se encontre.

= Algumas criangas choram quando posicionadas de barriga para baixo,
pois nao estdo acostumadas com esta posi¢ao. Se ela ja consegue levantar
a cabeca, a posi¢do de barriga para baixo deve ser insistida pelos pais.
Comegar colocando por pouco minutos e gradativamente aumentando-se
o tempo.




6.EXERCICIOS DE ALONGAMENTO

Os pais podem contribuir com o processo de reabilitacdo da crianga,
ajudando o filho a alcangar uma fung¢ao mais favoravel a medida que
realiza os exercicios orientados pelo profissional da saude em ambiente
domiciliar. Desta forma, os exercicios de alongamento muscular sio
fundamentais para a preven¢ao de contraturas e deformidades, somada a

manuten¢ao de posicionamentos adequados ja discutidos anteriormente.

Os musculos dos membros inferiores mais propensos a encurtamentos e

contraturas na crianga com paralisia cerebral sdo os flexores e adutores do
. . 9,11

quadril, os flexores do joelho e os flexores do tornozelo , portanto, devem

ser alongados sempre que possivel (Figuras 52, 53, 54, 55).

Figura 52:

W
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Alongamento dos fiexores do quadril. Crianga deitada de barriga para haixe, enquanto o
cuidador permanece ao lado da crianga. Uma mao do cuidador é posicionada na pelve da
crianga, impedindo que esta se movimente. A outra mao é posicionada um pouco acima to
joelho, de forma que a perna seja elevada. Manter por 30 segundos, contanto pausadamente.
Repetir 3 vezes em cada perna.




Figura 53:

Alongamento dos adutores do quadril. Crianca deitada de costas e o cuidador permanece
ao lado da crianga. Uma das pernas permanece esticada, enquanto a outra deve ser
dobrata, formando o nimero guatro. 0 cuidador estabiliza o joelho da perna esticada com
uma mdo, enquanto que empurra para baixo o joelho da perna dobrada com a outra mao.
Manter por 30 segundos, contando pausadamente. Repetir 3 vezes em cada perna.

Figura 54:

Alongamento dos flexores do joelho. Crianca deitada de costas e o cuidador permanece
ao lado da crianga. Uma perna da crianca é dobrada, mantendo os pés apoiados e a
outra que sera alongada permanece esticada. 0 cuidador segura com uma das maos no
joelho da crianca para manté-lo esticado, e utiliza a outra mao para segurar o tornozelo,
de forma a elevar a perna da crianca até o maximo que ela permitin. Manter por 30
segundos, contando pausadamente. Repetir 3 vezes em cada perna.




Figura 55:

Rlongamento dos flexores to tornozelo. Crianga deitada de costas e o cuidator permanece
ao lado da crianga. Uma mao do cuidador é posicionada para manter o joelho da perna
a ser alongada esticado, enquanto a outra é posicionada na planta do pé, de modo a
empurrao em diregdo a perna. Manter por 30 segundos, contantdo pausatdamente.
Repetir 3 vezes em cada perna.

Os musculos dos membros superiores mais propensos a encurtamentos €
contraturas na crianga com paralisia cerebral sdo os adutores e rotadores
internos do ombro, flexores do cotovelo e flexores do punho e dos dedos”,
portanto, devem ser alongados sempre que possivel (Figuras 56, 57, 58 e 59).

Figura 56: i gy

Alongamento dos adutores do ombro. Crianca deitada de costas e o cuidador
permanece ao lado da crianca. Uma mao do cuidador é posicionada embaixo do
cotovelo da crianca e a outra ¢ posicionada no punho, de modo a abrir o brago.
Manter por 30 segundos, contando pausadamente. Repetir 3 vezes em-cada brago.



Rlongamento dos rotadores internos do ombro. Crianga deitada de costas e o cuidador
permanece ao lado da crianga. 0 braco da crianca devera estar aberto e o cotovelo
dobrado. Uma mao do cuidador é posicionada na parte anterior do ombro para manté-lo
encostado na superficie e a outra é posicionada no punho da crianga, de modo a empurrar
o antebrago para tras. Manter por 30 segundos, contando pausadamente. Repetir 3 vezes
em catla brago.

Alongamento dos fiexores do cotovelo. Crianca deitada de costas e o cuidador
permanece ao lado da crianca. A mao que estabiliza o membro pode ser
posicionada no ombro ou embaixo do cotovelo da crianca e a outra segura o
punho, de modo a esticar o cotovelo. Manter por 30 segundos, contando
pausadamente. Repetir 3 vezes em cada braco.



Figura 59: pey,
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Riongamento dos flexores o punho e tos dedos. Crianga deitada de costas e o cuidador
permanece ao lado da crianca. Uma das maos do cuidador é posicionada um pouco acima
do punho da crianga, enquanto a outra segura na palma da mao da crianga, de modo a
manter aberto todos os dedos, além de estender o punho. Manter por 30 segundos,
contando pausadamente. Repetir 3 vezes em cata braco.

Pergunte ao fisioterapeuta
qual destes alongamentos
$20 indicados para mim!




Dicas Importantes:

» Os pais devem separar uma parte do dia para a realizagdo dos alongamentos,
de modo a inseri-los na rotina diaria, assim como alimentagao e banho.

» Os alongamentos podem ser um pouco dolorosos para a crianga, entretanto
os pais nao devem deixar de realiza-los, pois sdo importantes
para evitar contraturas e¢ deformidades futuras, que depois
de instaladas sdo irreversiveis.

= Os pais devem dar algum brinquedo para a crianga, cantar, conversar, ou
seja, desenvolver estratégias para que ela fique mais relaxada durante os
alongamentos.

» O fisioterapeuta deve orientar aos pais quanto a amplitude dos alongamentos
e verificar se estes estio sendo executados de forma correta.

7.BRINCAR

A brincadeira ¢ a melhor atividade para desenvolver a capacidade de
aprendizagem da crianca. O brincar permite a crianga explorar, conhecer e
manipular objetos, além de propiciar a interagdo com outras pessoas € com
0 ambiente

A crianga pode adquirir amplo conhecimento através de diferentes
brincadeiras, aprimorar a coordenacao motora e desenvolver sentimentos
de autoconfianga e competéncia, mas para que tais aquisi¢des ocorram,
algumas criangas com paralisia cerebral poderdo precisar da ajuda e

28,12
orientagdo por parte dos familiares

E importante que os pais comecem a brincar com a crianga desde os
primeiros meses de vida. Durante os dois primeiros anos os principais

. ~ . . ~ . 8
jogos sao baseados na imitagdo de sons e movimentos .



Brincadeiras sugeridas para criancas ateé 2 anos:

» Ensinar a dar “tchau” e mandar beijo.

» Ensinar a bater palmas.

» Cantar musicas, estimulando a crianga a repetir a melodia.

« Passar a mdo da crianga no rosto € a0 mesmo tempo nomear cada parte
(olhos, nariz,boca...).

Em alguns casos, as mados da crianga se encontram permanentemente
fechadas, sendo necessario que ela reconheca as maos para utiliza-las de
diferentes formas: agarrar, segurar, largar, cheirar e sentir os objetos.
Algumas sugestdes para ajudar a crianga a conscientizar-se sobre as maos

2
sdo apresentadas abaixo .

Sugestdes para a crianga adquirir conscientizagao das maos”:

= Amarrar um pedaco de fita colorida nos dedos da crianca, deixando
as extremidades compridas para que a crianga possa puxa-las.

= Desenhar com caneta um “rosto” na palma e nos dorso da mao da crianga.

» Esfregar a mdo da crianca em diferentes texturas como 13, algodao,
bucha de banho, espuma, cobertores e outras.

» Colocar a mao da crianga dentro de uma bacia com agua, feijao, folhas,
bolinhas de isopor e outros materiais.




Existem diversos tipos de brincadeiras e jogos, portanto, os pais precisam
observar em quais destes a crianga demonstra maior interesse, satisfacdo e
empolgacao, o que facilitara o processo de aprendizagem. Alguns exemplos
de como brincar com a crianga, atentando-se ao posicionamento adequado
sdo apresentados a seguir (Figuras 60, 61, 62, 63, 64). E valido lembrar que
os posicionamentos apresentados nestas brincadeiras podem ser utilizados

em varias outras.

Figura 60:

Aprendendo percepcao hasica com bolas e blocos. A crianga deitada de latdo explora objetos
como holas, blocos e outros. 0s pais ajudam a dinamizar a atividade rolando a bola pra
crianca, empilhando os blocos e derrubande-os com a hola.

Figura 61:

Brincadeira "0 mestre mandou”. Uma pessoa é escolhida para ser o mestre,
que dara as ordens para o outro imitar. Por exemplo, tocar o nariz e a orelha,
fazer uma careta, bater palmas, imitar um animal, entre outras atividades. Esta
brincadeira pode ser desenvolvida com um maior nimero de pessoas (irmaos,
colegas, outros).




Figura 62:

Crianca brincando de retirar e colocar objetos em uma caixa. 0 cuidador proporciona
maior estabilidade para crianga através das pernas. Caso a crianca apresente um hom
controle de tronco na postura sentata, o apoio fornecido nao sera necessario.

Figura 63:

Crianca brincando de frente para o espelho. Os pais sentam a crianga no colo, mantendo
as pernas da crianga separatas e o tronco alinhado. Para despertar o interesse da crianca
utilizam-se bonecos, holas de sucgao, que se prendem ao espelho.




Figura 64:

Cuidador contando uma histéria para a crianga. A crianca fica de pé entre as pernas to
cuidador; e enquanto a histéria é contada pede-se a crianga para tocar nas figuras e
contornd-las com os dedos.

O importante ¢ a crianga se divertir, além de aprender e para isso os pais
devem usar toda criatividade para inventar novas brincadeiras e at¢ mesmo
novos brinquedos, que podem ser confeccionados com objetos caseiros e
materiais descartaveis (Figuras 65, 66, 67).

Figura 65:

Crianca brincando de holiche. 0 cuidador pode confeccionar o jogo de holiche com garrafas
descartaveis. A parte superior do tronco da crianca pode ser posicionada no colo do
cuidador, gque esta sentado no chao, para facilitar a utilizacao dos braces e a extensao to
tronco. Outra forma de posicionar a crianca é colocantdo um rolo embaixo da parte superior
do tronco, como ja apresentado anteriormente.




Figura 66:

Crianca brincando de jogar “saquinho” de feijao ao invés da hola. Como algumas
criancas nao apresentarao habilidade para segurar e jogar uma hola, independente
do tamanho, uma adaptacao que pode ser realizada é encher um saguinho com feijao
para ser jogado, pois este & mais facil para segurar e jogar. 0 cuidador se posiciona
sentado ou de pé a frente da crianca, dependendo da posicao que a mesma se
encontre. Assim, um joga o saquinho para o outro, de modo gue ambos se
movimentem bastante para alcancar o objeto e joga-lo novamente.

Figura 67:

Crianga brincando de construir uma torre. Os componentes da torre podem ser
confeccionados com potes de plastico ou latas. 0 cuidador se posicionara atras da crianga,
ajudando-a a construir a torre, se necessario. Ao final, a torre pode ser derrubada e
montada novamente.




Mesmo a crianga gravemente comprometida, que ndo apresenta controle
de cabega e tronco, ndo consegue se equilibrar e ndo utiliza as maos, pode
e deve vivenciar diferentes brincadeiras. Apesar de nao poderem falar ou
se movimentar, expressardo através da face se estdo satisfeitas e se
divertindo com a brincadeira. Desta forma, os pais podem estabelecer outros
meios de comunicagdo com a crianga, por exemplo, fechar os olhos quer
dizer “sim”, colocar a lingua para fora quer dizer “nao”. Algumas sugestoes

de brincadeiras sao apresentadas a seguir.

Sugestdes de brincadeiras para criangas com comprometimento grave’:

» Contar historias, mostrando os personagens do livro para a crianga.

» Sentar a crianga em um espago limitado e colocar varios brinquedos
sobre o corpo da crianga e em volta dela, para que ela os observe e
talvez até os empurre. O cuidador pode inventar uma historia a
partir do objeto que a despertou maior interesse através do olhar.

» Construir uma torre com cubos coloridos, de modo que a crianga indique
com o olhar qual a préxima peg¢a que ela quer que seja encaixada.
Ao final, o cuidador movimenta a mao da crianga para derrubar a torre.

= Brincar de “esconde-esconde” ou de “pique”, de modo que os
pais carreguem a crianga ou empurrem a cadeira de rodas.




Dicas Importantes:

= A descoberta de brincadeiras prazerosas que ocasionem uma
resposta efetiva por parte da crianca com comprometimento
grave pode envolver muitas tentativas e erros, o importante ¢
nao desistir.

= As brincadeiras devem ser incluidas durante as atividades de cuidados
diarios, sempre que possivel.

» Os pais precisam escolher brinquedos que estejam de acordo com
o nivel de desenvolvimento, habilidades e faixa etaria da crianca.

= Os pais devem oferecer ajuda somente quando necessario e orientar
a brincadeira com frases curtas.

= A crianga nao se “quebrara”, portanto os pais devem permitir que
ela vivencie diferentes brincadeiras, em ambientes distintos.
Levar a crianga ao parque ou a pracinha, deixando que ela
brinque em uma caixa de areia ou em um gramado ¢ uma boa
opc¢ao.

» Se a crianga apresenta habilidades para mover-se e equilibrar-se, os pais
devem priorizar brincadeiras que envolvam a movimentacao da crianga
em diversas direcdes.

» A maioria das criancas gosta de musica, podendo esta ser um fator
estimulante e relaxante ndao s durante as brincadeiras, mas também
durante outras atividades.




ANOTAGOES/DUVIDAS




ANOTAGOES/DUVIDAS
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CONCLUSOES GERAIS

O artigo que compde a primeira parte deste trabalho salienta que a inexisténcia
de parcerias e troca de informacdes ainda sdo constantes na relacdo profissional-familia-
paciente. Foi possivel perceber que para atenuar tal distanciamento, é necessario que o
profissional da salde tome a iniciativa de ouvir os familiares com mais frequéncia,
questiona-los acerca das dificuldades e anseios, orienta-los e explica-los acerca das
propostas de tratamento, ou seja, estabelecer uma relacdo de maior proximidade que
podera ampliar o nivel de conhecimento, confianca e seguranca desses.

Como alertado no manual, nem todas as sugestdes apresentadas se aplicardo a
qualquer crianga com paralisia cerebral, visto que esta condi¢do desenvolve-se de forma
peculiar em cada individuo. Entretanto, o estabelecimento de algumas diretrizes pode
propiciar aos pais um melhor entendimento sobre o que € a paralisia cerebral e como
prover os cuidados diarios, além de evitar a instalacdo de deformidades irreversiveis.
Este conhecimento tornard mais facil o cumprimento de algumas tarefas, a convivéncia
com a crianca, possibilitando até o surgimento de questdes por parte dos cuidadores, o
que podera contribuir para a melhora das habilidades motora, cognitiva e social da
crianca. Desta forma, espera-se que este manual seja valorizado e utilizado ndo sé pelos
pais, mas também pelos profissionais da area da saude, a medida que o apresentem a
familia de forma a despertar o interesse de aprender e desenvolver as orientacdes
propostas.

Cabe ressaltar que este estudo evidenciou a limitacdo de pesquisas relacionadas
aos cuidados diarios prestados a pessoas com paralisia cerebral, indicando a necessidade
de novos trabalhos com desenhos metodoldgicos mais especificos, que permitam
esclarecer questdes ainda obscuras relativas ao cuidar. Sugere-se o desenvolvimento de
pesquisas que envolvam entrevistas com os cuidadores e visitas em ambiente domiciliar
de modo a elucidar aspectos da dindmica familiar que vdo além das caracteristicas
clinicas da paralisia cerebral. Recomenda-se também o desenvolvimento de estudos
longitudinais para verificar os beneficios do uso do manual ao longo do tempo e
identificar possiveis lacunas do conteddo que podem indicar a necessidade de

reestruturacdo do material.
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